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Para toda la familia

Familia y asociacion tienen que ser un equipo. Pre-

La Escuela de Famlllas cisamente, la Escuela de Familias FUNDACION

F U N DAC IO N MAPFRE dinamiza las asociaciones de padres y

madres de personas con sindrome de Down, al pro-

MAPF RE pl‘ep dara a mover actividades que potencian el protagonismo

social de estas familias. Los hermanos y otros miem-

famlllares de personas bros como los abuelos o los tios estdn muy presen-
con an drome d e D oOWwWn tes en ella. Asimismo, favorece el didlogo con los pro-
fesionales. Para los participantes, es un foro de con-

pal’a acomp aﬁarles cn vivencia donde sentirse unidos.
su trayectoria vital

No es s6lo una escuela de padres, también de hermanos,
abuelos, tios, primos, educadores y amigos. Un lugar de
convivencia en el que se sienten unidos. La Escuela
de Familias FUNDACION MAPFRE es una iniciati-
va conjunta con Down Espana que aspira a «dar mayor
protagonismo a las familias de personas con sindrome
de Down, con el fin de que colaboren mds estrechamen-
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DOWN ESPANA

Las personas con sindrome de Down han logrado protagonismo como ciudadanos de

primera categoria, con derechos y deberes

litar la integracion social de este colectivo», segtin Fer-
nando Garrido, Director General del Instituto de Accién

Social de FUNDACION MAPFRE.

En este colectivo se han producido dos grandes cambios,
como saben José Ignacio Gilabert y Gloria Colomer,
participantes en la Escuela como padres, y Pilar Agus-
tin, coordinadora de la Red Nacional de Hermanos. El
primer cambio es personal. Las personas con sindrome
de Down estan alcanzando mayores dmbitos de autono-
mia y de realizacion de identidad. Su esperanza de vi-
da se ha alargado y ya supera los 62 afios.

El otro cambio es de tipo social. Ahora experimentan
una estimulacién temprana, que hace que desde pe-
quenos tengan un gran futuro ante si. Ademds, exis-
te una escuela inclusiva donde se socializan con otros
chicos de su entorno. La presencia laboral y el disfru-
te del ocio y del tiempo libre son otros factores posi-
tivos. En suma, han logrado protagonismo como ciu-

Garantizar su calidad

de vida

Queremos garantizar el bienestar y la calidad de vida
durante toda la existencia de las personas con sindrome
de Down, dice Gonzalo Berzosa, Director de la Escue-
la de Familias. En su opinidn, las reuniones que alli se ce-
lebran «son divertidas, con mucha participacion, mu-
chas anécdotas y mucha experiencia personal.

Cuatro son los ejes que articulan su propuesta: educar
en habitos saludables, para que mantengan un autocui-
dado; la actividad fisica, el no quedarse quieto, en lo fisi-
coy en lo mental, a través de estimulos en el entorno y
de la creatividad; «la importancia de las redes de relacion;
los vinculos, los encuentros, los grupos», es decir todo el
mundo asociativo, vecinal y comunitario;y por uttimo, la
participacion en el entorno, «que disfruten en las fiestas
del pueblo, de la convivencia, del carnaval, que sean ciu-
dadanos activos presentes en la dindmica comunitaria.
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dadanos de primera categoria, con derechos y debe-
res, en lo social y dmbitos de autonomia y enriqueci-

miento en lo personal.

Esta nueva realidad exige una puesta al dia en convi-
vencia de toda la familia, comprometida ahora con
una educacion permanente y un acompafiamiento a la
persona con sindrome de Down durante su trayecto-
ria vital. En las asociaciones, que son las que solicitan
los cursos a la Escuela de Familias desde que arran-
¢6 su actividad en 2009, se les capacita en el desarro-
llo de habilidades sociales y personales para disfru-
tar de la vida.

Esa capacitacion no se acaba en el mundo asociativo,
continda en casa; con una buena logopedia, una buena
estimulacién, una buena relacién y una buena presen-
cia social. Por ello, lo mejor es que familia y asociacion
sean un equipo eficaz. Asi, la Escuela de Familias, que
en 2012 habra formado a més de 1.200 personas, pivo-
ta sobre dos ejes, que se explican a las familias en dos se-
siones —celebradas en la tarde del vienes y en la mana-
na del sibado o durante todo el sdbado—, como explica
Gonzalo Berzosa, su director académico.

DOWN ESPANA

Las personas con
sindrome de
Down estdn e
alcanzando
mayores ambitos
de autonomia y
de realizacién

de identidad.
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La Escuela es un lugar de convivencia, «un foro muy abierto»,
en el que las familias se sienten unidas para apoyar a las personas
con sindrome de Down en su desarrollo vital

La discapacidad no w
una minoria de edad

(7 Mads de 3.200 personas

permanente.
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Hasta ahora, 3.276 personas han participa-
do en la Escuela de Familias. En el primer se-
mestre del afio, sus profesionales han visitado
siete entidades de Down Espafia y mds de
500 personas se han beneficiado de los mddu-
los formativos impartidos. Los temas que se
ofrecen son 'Familia y asociacidn, un equipo
eficaz’ para la primera sesion; y 'Habilidades
de comunicacion’, 'Pensar bien, para sentirse
mejor', 'Escuela de vida', 'Patrimonio protegi-
do', 'Afectividad y sexualidad' o 'Hdbitos de
conducta y comportamiento' para la segunda.



Reflexion sobre su papel

La primera sesion, de tres horas, la dirige el propio Ber-
zosa. En ella se reflexiona sobre el papel de la familia en
la sociedad para garantizar el bienestar y la calidad de vi-
da de las personas con sindrome de Down. «LLa familia
ha cambiado, al igual que la sociedad. Su misién no
puede ser la misma que hace 20 anos. El papel que ha
de cumplir lo determina la propia familia. La pedagogia
es muy inductiva, muy motivadora. Como profesionales,
les sugerimos que su papel tiene que ser activo, no s6-
lo reivindicativo. Las familias coinciden en que es un pa-
pel de unidad, de apoyar el crecimiento del desarrollo in-
telectual, emocional, sexual y social de sus hijos. Hay que
apoyar con actividades muy cohesionadas, muy planifi-
cadas, que garanticen la gratificacion de lo que se hace,
y que se promueva la autonomia de las personas con
sindrome de Down», indica Berzosa.

Las preguntas que surgen en las sesiones versan sobre
donde, con quién y cémo van a vivir en el futuro las
personas con sindrome de Down. Asimismo, sobre las
ofertas de ocio para los mayores, sobre las asociaciones

y las entidades comunitarias, o sobre con qué edad se
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Ayudarles a «volar»

Pilar Agustin, de 23 afios, coordina la
Red Nacional de Hermanos, que funciona
desde 2008. Uno de sus hermanos, Gillem,
de 18 afnos de edad, quien proximamente va
a empezar un ciclo formativo, tiene sindro-
me de Down. «Los hermanos reclamamos
nuestro papel dentro de la familia. Queremos
sumar. Somos los que mds tiempo vamos a
vivir con ellos», defiende. En gran medida,
Pilar decidié estudiar Trabajo Social por su
hermano. «Se te despierta una cierta in-
quietud hacia el mundo social», sefiala. « To-
das las sesiones a las que he asistido con
Gonzalo Berzosa me han ayudado a com-
prender hasta qué punto las personas con
sindrome de Down son capaces de llevar
una vida lo mds auténoma posible.Y eso
tengo que aplicarlo a mi hermano, siendo
yo uno de los agentes que le ayude a vo-
lar», certifica.

En la Escuela se ensena a reforzar las respuestas positivas a las personas con
sindrome de Down con un «qué bien lo has hechol», pero también
se corrige lo que no hacen bien con un «esto no es asi», razonando el porqué
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tienen que jubilar y con qué derechos. Ante esos cam-
bios, las familias han iniciado un periodo de reflexién.
En resumen, «el papel es acompanar el proceso vital de
estas personas, potenciando las habilidades y las capa-
cidades que han aprendido desde nifios».

«El foro es muy abierto, en las charlas hay tiempo para
que preguntemos», afirma José Ignacio Gilabert, cuya
hija de 3 afios, Marta, tiene sindrome de Down. Junto
a su mujer ha asistido en dos ocasiones a la Escuela y han
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«Dialogar mas»

Gloria Colomer, que vive en Cruilles (Gi-
rona), piensa que asistir a la Escuela de Fami-
lias «merece la penay, porque se ven «otras
perspectivas». Su hijo Oriol, de 35 afos y
con sindrome de Down, fue con ella. «Si
cuando Oriol tenfa cinco afios me encuentro
con un Oriol de 35 habria visto que esto no
es tan complicado», expresa. Gloria destaca
lo positivo de favorecer el didlogo de las fa-
milias con los profesionales. Oriol trabaja en
la Cdmara de Comercio de Girona, donde vi-
ven desde hace ocho ahos. ;En qué ha me-
jorado su vida desde que han ido a la Escue-
la de Familias? «En la convivencia dialogamos
mds», responde Gloria.
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repartido la documentacion alli recibida a su familia,
que «se suele implicar con Marta». El objetivo final es
que las personas con sindrome de Down «puedan llevar
una vida normal». «El esfuerzo que hacemos para eso,
que es bastante, merece la pena», resume este padre.

A Oriol, el hijo de 35 afios con sindrome de Down de
Gloria Colomer, le encant6 esta primera sesion. Gloria
ha ido a la Escuela de Familias un par de veces. La tl-
tima fue en mayo y su hijo permanecié muy atento y par-
ticipativo. «Le llamaron la atencién las palabras de
Gonzalo Berzosa, porque explica como ser feliz uno
mismo. Capt6 el tema del sentimiento, lo de encon-
trarse a gusto. Me dijo que le habia gustado su forma de
hablar y de entender las cosas», declara la madre.

Elecciéon de temas

La segunda sesion dura otras tres horas y los participan-
tes eligen un tema, que imparte un experto en la mate-
ria. Una de las opciones es cémo mejorar la comunica-
ci6n en la familia, cémo hacer que aumente una bue-
na relacion de los chicos y las chicas con sindrome de
Down y c6mo hacer que la comunicacién sea un cami-



La Escuela ha incluido en sus sesiones
dos nuevos temas: la sexualidad

y la afectividad y los trastornos y los
comportamientos conflictivos

no de desarrollo y de progreso personal. Otra es cémo
controlar los pensamientos tristes y cémo superar el
sentimiento del cuidador quemado; del que esta cansa-
do, angustiado y preocupado. Hay otros temas sobre
vida independiente y sobre el patrimonio protegido, es
decir, cémo promover que tengan asegurado su futuro
econémico. Este ano se han incluido dos nuevos te-
mas: por un lado, la sexualidad y la afectividad en este
colectivo, y por otro, los trastornos y los comportamien-
tos conflictivos, para atenderlos y superarlos.

El grupo de Gloria opt6 en mayo por el tema de sexua-
lidad y afectividad. «Oriol tuvo una novia durante cin-
co anos y lo dejaron. Ahora ella estd con un intimo ami-
go de él. Ha sido un golpe brutal. La charla le fue bien.
La idea ha sido canalizar la amistad. Los tres lo han

Un «lugar de convivencia»

José Ignacio Gilabert tiene tres hijos.
Marta, de 3 anos, con sindrome de Down,
acaba de empezar a andar, lo que le ha da-
do una «autonomia tremenda». Desde su
domicilio en Murcia define la Escuela de Fa-
milias como un «lugar de aprendizaje y de
convivencia». «Es un espacio en el que nos
sentimos unidos, en el que se habla de nues-
tros hijos vy de la relacidn que tienen con el
resto de la familia. Nos supone el ponernos
en contactos con otras familias, con las que
también nos tomamos café y comemos»,
afirma. «Hemos aprendido a entender me-
jor a nuestros hijos, a entender sus tiem-
pos», subraya.

superado, se siguen queriendo mucho, y ahora salen
juntos y se apoyan. Lo hemos conseguido», se alegra ella.

En la sesion a la que asistié José Ignacio se aconsejé
a los padres que reforzaran las respuestas positivas a
los nifos con sindrome de Down. «Cuando hacen una
cosa bien, se lo reconoceremos con ‘jqué bien lo has
hecho!” 0 ‘jqué contento estoy!. Sobre todo cuando
logran pequenas cosas. Al igual que hay que corregir
lo que no hacen bien con ‘esto no es asi’y explicar el
motivo. Noto mucho cambios en mi hija Marta en es-
te sentido», concluye. |

15



