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Con gratitud a mi hijo Tadeo: por abrir para mi la puerta de la discapacidad y de las
personas que, a diario, hacen posible la inclusion.

INTRODUCCION:

“A las personas que acaban de tener un bebé con Sindrome de Down les diria:
ienhorabuena! Y ;no tengais miedo; es un bebé!” (Marilé Pérez Guerrero).

En el ser humano hay presentes veintitrés pares de cromosomas, las estructuras
que contienen el material genético. Las personas con Sindrome de Down se caracterizan
por poseer una copia integra o parcial extra de la pareja de cromosomas numero 21,
razon por la que el Sindrome de Down también es conocido como Trisomia 21. El
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Sindrome de Down es una condicion genética, no una enfermedad, y es la principal
causa de discapacidad intelectual. En las Gltimas décadas, el nimero de nacimientos de
bebés con Sindrome de Down ha ido descendiendo a medida que se han desarrollado y
generalizado las técnicas de deteccion precoz de trisomias en la gestacion (Huete, 2016;
Huete-Garcia y Otaola-Barranquero, 2021). Entre los afios 1976 y 1980 se registro en
Espafia un promedio de 1032 nacimientos anuales de bebés con Sindrome de Down,
mientras que en el periodo comprendido entre 2010 y 2015 el promedio anual fue de
281 nacimientos (Huete, 2016). Las asociaciones de personas con Sindrome de Down
trabajan por la erradicacion de prejuicios y estereotipos, por la inclusion social,
educativa y laboral de las personas con Sindrome de Down y, en resumen, por la mejora
integral de su calidad de vida.

La Asociacion Sindrome de Down de Cédiz y Bahia Lejeune fue fundada por un
grupo de familias de personas con Trisomia 21 en 1992 y tiene su actual sede en la calle
Periodista Federico Joly, (s/n) (edificio Eduardo Benot), en la ciudad de Cadiz.

PRESENTACION:

1. ¢Quién es usted?, ¢cual es su formacion?

Mi nombre es Maril6 Pérez Guerrero y soy la madre de una persona con
Sindrome de Down. En este caso, una chica que se llama Mari Carmen y tiene
veintiocho afios. Tengo formacion en el Grado Superior de Anélisis Clinico y trabajo en
el Hospital Puerta del Mar.

2. ¢Cbomo llego a la asociacion Down Cadiz?

Llegué con el nacimiento de mi hija Carmen. Cuando nacid, supimos que tenia
Sindrome de Down. Tuve entonces una acogida en el hospital y se presentaron dos
asociaciones: ASPADEMIS (Asociacion de Padres de Nifios y Jovenes con
Discapacidad Psiquica) y la Asociacion Sindrome de Down de Céadiz. Asi las conoci y
me presenté en ambas asociaciones. En un principio yo estuve en ASPADEMIS porgue
era la que tenia la atencidn temprana [que necesitaba mi hija], pero a la misma vez yo ya
pertenecia a la Asociacion Down Cadiz. Soy socia desde el momento en que nacié mi
hija y practicamente desde entonces estoy en la Junta Directiva porque queria saber qué
se hacia, como se hacia y cuando se hacia.

3. ¢Qué funcion desempenia en la asociacion Down Cadiz?

Soy la presidenta de la asociacion desde hace unos quince o dieciséis afios y mi
tarea es la de organizar el funcionamiento de la asociacion, pero nada que ver con la
organizacion interna de nuestros programas [esta funcion la realiza la coordinadora de
programas]. Organizo lo relacionado con los profesionales que tenemos, con quién o
quiénes estardn a nuestro cargo. Tenemos una Junta Directiva desde la que
programamos reuniones y planteamos qué queremos y podemos hacer. Dicen que soy
“lajefa”. Yo no soy la jefa de nadie, pero, si, podria decirse asi.
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También fui presidenta de ASPADEMIS durante unos tres o cuatro afos.
Mientras tanto, era también vicepresidenta de la Asociacion Down Céadiz. Luego
necesité unos afios para mi. Fueron pocos afios, pero los necesitaba para encontrarme
conmigo misma porque tanta implicacion me habia desbordado. Més tarde, hara unos
quince afios, en un momento en el que habia dificultades en la asociacion, sucedié que
levanté la mano y dije “venga, vamos, “pa’lante” y desde entonces soy la presidenta de
la asociacion.

HISTORIA DE LA ASOCIACION:

4. ;Cuéando se inicid la labor de la Asociacion Sindrome de Down
Bahia de Cadiz?

La asociacion existe desde el afio 92, o sea que tenemos una gran trayectoria. Se
fundo el 14 de febrero de 1992 [en Cadiz], en la Cuesta de las Calesas, en la misma sede
de ASPADEMIS, por el impulso de un grupo de familias. Yo llegué a la asociacion en
1994. Su primera presidenta fue Eloisa Marin Fernandez, quien posteriormente fue
presidenta de Down Espafia (1998-1999). Antes de mi estuvo como presidente Miguel
Garrido; nuestras hijas son de la misma edad. Luego tomé el relevo y ahora él esta de
vicepresidente. No sé cuando dejaré el cargo. Soy muy creativa y doy muchas ideas en
la asociacion, pero tengo muy buen equipo y eso es lo que hay que hacer: rodearse de un
buen equipo y delegar. jEs que tengo un equipo maravilloso! Nosotros nos reunimos,
dialogamos, tomamos decisiones y marchamos bien como asociacion. Tengo el mejor
equipo que se pueda tener. Estoy contenta.

5. ¢Como fueron sus inicios?

Sé que sus inicios fueron duros, muy duros, aunque los dos primeros afios yo no
estaba en la asociacion. Teniamos que crear una asociaciéon que salia del nucleo de otra
asociacion (ASPADEMIS) que ya estaba formada, que tenia su personal, sus
actividades, sus programas. Entonces, fueron tiempos duros, muy duros. Empezamos
con muy pocos profesionales y... jno teniamos sede! Estuvimos de alquiler en varios
lugares hasta que llegamos al colegio Eduardo Benot. Fueron unos inicios realmente
duros. De hecho, practicamente no queda nada del principio. Hemos renovado todo,
hemos dado la vuelta completa a la asociacion... jcomo a un calcetin! De hecho, la
asociacion se cred solo para las personas con Sindrome de Down, pero queriamos la
inclusién de nuestros hijos e hijas en la sociedad, ¢cémo ibamos a discriminar a otras
personas con discapacidad en nuestra asociacion? Entonces, en los estatutos, se ampli
la posibilidad de atender a otras discapacidades con un perfil similar [a la Trisomia 21].
Mas tarde, a través de una entrevista de acogida, nos encargamos de realizar una
valoracion integral: a nivel cognitivo, a nivel social..., a todos los niveles y si entra
dentro del perfil que abarca la asociacion pueden ser socios si lo quieren, sin problema
alguno. Se trata, en definitiva, de conocer y reconocer qué podemos atender, qué casos
estamos preparados para atender. Pero tenemos un rango bastante amplio, ¢eh?, un

e-ISSN: 2792-7997
DOIl:http://doi.org/10.25267/Gadit.2023.v3.i5.10 94
Universidad de Cadiz



Revista de divulgisc

Gaditana-logia
S Gaditana-logia. Estudios sobre Cadiz
aril6 Pérez Guerrero, presidenta de la Asociacion Sindrome de Down de Céadiz
y Bahia "'Lejeune"
Vol.3, n°5, pp.92-105, 2023

rango grande. Asi que, si, jle hemos dado la vuelta a la asociacion como a un calcetin!
Bien, bien.

6. ¢Cuales son los fines de la asociacion?

Pues, mira, nuestros fines se centran en la inclusion. Sobre todo eso: que se vea,
que se entienda, que las personas con Sindrome de Down son personas como el resto de
la poblacidn. Ese es el fin a nivel global, a nivel general. Ayudar a estas personas a que
vivan y se desenvuelvan en la sociedad como cualquier otra persona: a nivel social, a
nivel laboral, a nivel personal, a nivel familiar... Mejorar la calidad de vida de las
personas con Sindrome de Down, esa es nuestra principal funcion. Y ayudar a las
familias a que puedan lograr ese fin. Luego, podemos tener otros fines, pero el principal
ese ese: promover la igualdad, [promover la inclusion y mejorar la calidad de vida de las
personas con Sindrome de Down].

7. ¢Que retos ha afrontado a lo largo de estos afios?

El mayor reto que hemos afrontado ha sido pasar la pandemia. Porque si a la
poblacion general y a los centros escolares les ha resultado dificil atravesar la pandemia,
imaginate a nosotros con nuestros usuarios, sus perfiles y sus diversas capacidades. O
sea que, ha sido la pandemia. Principalmente, lograr que nuestros alumnos y nuestras
alumnas pudieran mantener sus clases y proseguir con ellas de manera online, a través
de las redes y de Internet. Ya no solamente nuestros usuarios, sino sus padres, que son
personas mayores. Tenian que ayudar a sus hijos e hijas y tenian que aprender a hacerlo.
Pues conseguimos que todos, todos, a distintos niveles y de distintas maneras, todos
tuvieran un seguimiento por parte de los profesionales responsables. Y creo que ese ha
sido el mayor reto que hemos tenido.

Tenemos otro reto: la insercion laboral. Teniamos dos chicos trabajando y en un
par de afios ya tenemos siete chicos trabajando, de los que cinco son indefinidos. Ese ha
sido otro reto y bueno... jcon él seguimos! Ahora mismo, a nosotros nos parece mucho
tener a siete personas trabajando, pero creo que de aqui a unos afios eso nos parecera
peccata minuta. Y estamos en ello: que la sociedad brinde la oportunidad de la inclusion
laboral.

Y otro de los retos que hemos tenido, otra de las cosas que hemos conseguido y
en la que seguimos trabajando es nuestra formacion de calidad. Pero, jmira que tenemos
poca proyeccion a nivel de las redes sociales! Porque somos muy ricos por dentro y
hacemos una labor muy buena, pero jno nos conoce mucha gente! Hacemos una labor
muy buena que no esta reconocida lo suficiente, aunque el boca a boca hace mucho.

Tenemos una formacion de calidad y estamos avalados por la fundacion
“ONCE”. Tenemos un equipo de trabajo muy bueno y en dos afios hemos hecho cuatro
cursos. Si no tuviéramos esa formacion de calidad, la ONCE no nos hubiera avalado. De
esos cursos, ahora tenemos en marcha uno de “Accion formativa de auxiliar de
comercio” y otro de “Accion formativa de ordenanza”, de ordenanza hemos hecho otros
dos cursos. Y, de hecho, de algunos de estos cursos han salido chicos trabajando. jSon
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cursos de calidad! Esa calidad en la formacion es la que nos avala para presentarnos
como asociacion y como referente de asociacion en la provincia de Cadiz. Que, de
hecho, estamos intentando ser referentes. Estas acciones formativas se componen de una
fase tedrica y otra de formacion en el puesto de trabajo, donde el alumnado pone en
practica los aprendizajes adquiridos en la fase tedrica. En los ultimos cursos, nuestro
alumnado ha realizado la formacion en el puesto de trabajo en la UCA, en el Real
Conservatorio de Musica Cadiz Manuel de Falla, en el Corte Inglés y en Carrefour.
Agradecemos a estas administraciones y empresas ordinarias la colaboracion ofrecida.

Asi que los retos han sido, fundamentalmente, esos tres: la atencion y la
formacion online en la pandemia, la insercion laboral y la calidad de nuestra formacion.
Hemos superado otros tantos retos, por ejemplo, poner una cocina, tener nuestra aula de
informatica.. ., pero bueno, esos son retos mas... del dia a dia.

ACTUALIDAD DE LA ASOCIACION:

8. ¢ Cudl es el organigrama de la asociacién?, ;como se organiza?

Tenemos una Junta Directiva. Vamos, somos una asociacion de padres, de
familias, que son soberanos en nuestra asociacion. Tenemos reuniones, asambleas
generales y ahi es donde se decide todo. O sea, primero hay una Junta Directiva formada
en este caso por una presidenta, un vicepresidente, un tesorero, un secretario y los
vocales. Esos cargos estan ocupados por familias de nuestra asociacion. Pues bien, la
Junta Directiva plantea los proyectos o los programas que se quieren realizar y lo
presenta a la asamblea. La asamblea es la que tiene que aprobar los programas y el
estado de las cuentas porque la asamblea es soberana. Es decir, los padres, las familias,
deciden. Nosotros (la Junta Directiva) somos los responsables de que la asociacién
funcione y la asamblea nos da el visto bueno del trabajo que estamos haciendo.

Luego, tenemos el equipo técnico, coordinado por una coordinadora de
programas. Ella es Paloma. Este equipo es multidisciplinar y se complementa un
profesional con otro. Son geniales, me encantan, json un equipo maravilloso, un
equipazo! Y jeso es lo principal! Esta formado por cinco técnicos y el administrativo,
que es Zacarias. Aparte, nosotros tenemos contratada una asesoria externa. Los cinco
técnicos tienen programas a su cargo; es decir, son los responsables de cada programa
que tenemos en marcha y también se ocupan de los cursos. jLos propios técnicos, si!,
inosotros, todo lo hacemos nosotros! Lo poquito o mucho que hacemos, lo hacemos
nosotros. Es cierto que tenemos un concierto con la Universidad de Cadiz (UCA) y
contamos con voluntarios y con estudiantes que vienen a hacer practicas... O sea que
también tenemos un poquito de ayuda. Igualmente, a partir de las necesidades que
surgen, un proyecto que tengamos en marcha, por ejemplo, 0 un programa gque necesite
mas personal, pues realizamos nuevas contrataciones. Como llegan estudiantes a realizar
las practicas o a hacer su formacion o para desarrollar un voluntariado, los vamos
conociendo y nos vamos quedando con sus curriculums y asi, mas tarde, contamos con
esas personas para las contrataciones oportunas.
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Y luego, Paloma, la coordinadora de programas, ademas de organizar y
coordinar la formacién; y de los técnicos, como psicologa, atiende a las familias. Por
otro lado, cuando tenemos nifios y nifias pequefios (0-6 afios) los atendemos en nuestro
servicio de atencion temprana, que es privado porque no tenemos concierto con la Junta
de Andalucia. Las personas responsables de este Programa son Paloma, que es psicéloga
y Ana, especialista en Audicion y Lenguaje. Nuestra asignatura pendiente es la
fisioterapia. jPorque no solamente se trata de la atencion temprana! Nosotros estamos
viviendo una experiencia nueva, jque no hemos vivido hasta ahora como asociacion! Y
es la experiencia de las personas mayores [con Sindrome de Down].

9. ¢Cuéles son sus objetivos actuales?

Como te he dicho anteriormente, nuestro principal objetivo es mejorar la calidad
de vida de las personas con Sindrome de Down durante su infancia, su juventud y su
adultez. Y la inclusion también es un objetivo fundamental para nosotros... O sea, jque
son personas, que la sociedad los vea como a ti 0 como a mi, como personas!, isi es que
no hay mas! Es que no hay mas detras de esto, detrés del Sindrome de Down no hay mas
que una persona. Pues eso es lo que queremos. Nuestro objetivo principal es ese. Y
luego ya vienen los demas objetivos, jobjetivos que tenemos todos! jToda la poblacidon!:
trabajar, ser autébnomo, vivir solos, independientes, etcétera. Pero lo que nosotros
realmente queremos conseguir es que se vea a la persona con Sindrome de Down como
a una persona mas dentro de la sociedad. Ese es nuestro objetivo principal.

10.;Cuéantas familias se benefician de la asociacion?

Mira, ahora somos cincuenta y dos familias las que nos estamos beneficiando [de
la asociacion]. Hay algunas familias que son socias, pero que no reciben ninguna
atencion, porque, simplemente, quieren colaborar con nosotros.

En San Fernando, por ejemplo, esta el Centro de Atencion Infantil Temprana
(CAIT) Angel de la Guarda, que pertenece a AFANAS (Asociacion de Ayuda a
Personas con Discapacidad Intelectual y sus Familias) y tiene un equipo muy bueno.
Muchos de nuestros socios reciben atencion en centros como ese. Pero, ahora mismo,
recibiendo atencion nuestra, beneficiandose directamente de nuestra asociacion, son
cincuenta y dos familias.

11.¢,Queé personal forma parte de la asociacion Down Cadiz?

[Ademas de la Junta Directiva, la asamblea y el equipo de técnicos que se han
mencionado anteriormente]. jClaro! Tenemos: a Paloma que es psicéloga [y
coordinadora de programas]; Inma, que es psicopedagoga y maestra en Educacion
Especial; tenemos a Jesus, que es psicologo; Ana, maestra de Audicion y Lenguaje y
que ejerce como nuestra logopeda; Rosa, que es maestra en Educacion Fisica y
pedagoga y luego esta Sara, que es maestra de Educacién Especial y Psicéloga.
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12.¢.Cuales son las lineas de actuacion o intervencién de la
asociacion o sus areas de trabajo?

Nosotros atendemos todas las etapas de la vida: atendemos tanto a la infancia
como a la edad escolar y la adultez. Y estamos aprendiendo, ¢eh? Porque la edad
temprana, o sea, la infancia y la edad escolar, las tenemos mas “trilladas”. Pero, sobre la
edad adulta estamos aprendiendo ahora. Mucho no, jmuchisimo! En la infancia,
tenemos la atencion temprana de manera privada. Luego, en la etapa escolar, tenemos el
seguimiento con el profesorado del desarrollo curricular del alumnado, lo que significa
que les llevamos el seguimiento junto con sus profesores. Y asi, a lo mejor, vienen por
la tarde a la asociacién a hacer algun tipo de actividad con nosotros, pero siempre
manteniendo la comunicacion con sus profesores. Nosotros mantenemos contacto con
centros publicos y privados de toda la provincia, porque tenemos chicos de San
Fernando, de Puerto Real, de Medina... tenemos el apoyo escolar, el apoyo especifico
en Audicion y Lenguaje y la logopedia. Luego tenemos el programa de desarrollo
personal que es para los chicos y las chicas entre 14 y 19 afios, que es lo que antes
llamabamos “habilidades sociales”, donde se refuerzan los aspectos relacionados con la
autonomia personal. Todo eso en lo que se refiere a la etapa escolar. A partir de los 20
afios ya no tienen escolarizaciéon y vienen a la asociacion a realizar el programa de
transicion a la vida adulta. Ahi nosotros reforzamos todas esas materias que han
trabajado en Secundaria y, aparte, pues vamos ayudandoles a desarrollar habilidades
para una insercion a la vida adulta y a la vida laboral. Después, tenemos también la
formacion laboral y el apoyo psicosocial y lo mas novedoso que tenemos es la
formacion ocupacional, el apoyo psicosocial, pero esa formacion ocupacional se da en
los casos de chicos que podrian hacer esa formacion laboral, pero sus padres no quieren
que trabajen.

Bueno, jy ya los adultos mayores! [Para las personas con Sindrome de Down] la
vejez es mas temprana. Eso lo estamos descubriendo juntos, jy tenemos esa formacion
ocupacional para trabajar el deterioro cognitivo propio de la vejez!

13.;,Cudles son las vias de financiacion de la asociacion?

Mira, la via que tenemos segura es la cuota de socio. También contamos con
socios colaboradores. Y finalmente tenemos [los ingresos de] las terapias que reciben
nuestros hijos e hijas: si estan recibiendo logopedia, si estan recibiendo por la tarde
apoyo escolar o si estan recibiendo un curso de formacion por la mafiana o el programa
de transicion a la vida adulta,...todo eso que te he comentado. Esa que es la financiacion
segura, estable, porque eso es mensual. Aparte de esto, la financiacion puede ser privada
0 puede ser publica. Puede ser que la consigamos nosotros solos, como Down Cédiz, 0 a
traves de las federaciones de Down Andalucia o de Down Espafia. Ellas tienen
convenios y asi logramos algunos programas. Entonces bueno, pues, jde todos! Desde
los ayuntamientos de San Fernando, de Cadiz,...la Diputacion, la Autoridad Portuaria
en Cadiz, la fundacion ONCE, las entidades bancarias... Todo aquel que convoque un
programa, sea de entidad publica o privada, y pueda presentarse un proyecto... jahi
estamos nosotros! jtodos, todos, todos! Sobre todo Paloma, que es la coordinadora de
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programas de nuestra asociacion y Zacarias [personal administrativo], estdn pendientes
de todas las convocatorias oficiales. Y después de presentados, a esperar que nos los
concedan.

14.;Qué proyectos estan actualmente en marcha?

Ahora tenemos la accion formativa de auxiliar de comercio. Ya se esta
terminando, los alumnos y las alumnas estan de formacion. Algunos estan en EI Corte
Inglés, otros estan en Carrefour. Los tenemos repartidos por distintas empresas que
colaboran con nosotros, jclaro, que son colaboradoras! De hecho, en EI Corte Inglés
tenemos contratada a una persona en la parte de Hipercor, en la zona de ropa. Ahi esta
Alvaro. El esta trabajando alli y tiene un contrato indefinido. El Corte Inglés colabora
mucho con nuestra asociacion, entonces ahora tenemos personas con discapacidad en
practicas. Luego, contamos con la accién formativa de ordenanza, en la que esta
colaborando con nosotros Repsol, el Real Conservatorio Profesional de Musica Manuel
de Falla de Cadiz... jAh bueno, y la Universidad de Cadiz, la UCA! jHay personas con
discapacidad ejerciendo de ordenanza en la UCA! O sea, el Conservatorio, la UCA, El
Corte Inglés... en fin... estamos llevandolo muy bien. Luego tenemos la insercion y la
mediacion de quienes ya estadn trabajando. Tenemos personas con discapacidad
trabajando en Repsol, en El Corte Inglés en el area de Hipercor, en Alvaro Moreno
[firma de moda de Osuna y comercio textil de ropa], en Decathlon, y tenemos dos
usuarios de nuestra asociacion ahora trabajando en Amazon, en logistica, jque son los
seis que estan trabajando ahora mismo! Esa mediacién y esa insercion la llevamos
nosotros porque, aunque tengan contratos indefinidos, mantenemos un contacto con sus
jefes. Y, de hecho, una vez a la semana estos usuarios nuestros vienen a la asociacién
por si tienen algin problema, por si necesitan alguna formacion especial, si sus jefes les
han encomendado alguna tarea que hacer que no saben hacer, en fin, jque ese
seguimiento lo Ilevamos a cabo!

¢Qué mas tenemos? EIl programa de transicion a la vida adulta, jlo tenemos en
marcha ahora! También colaboramos mediante un convenio con el Programa de
Prevencion de Deterioro Cognitivo, a través de Down Andalucia y con el Hospital
Universitario Virgen del Rocio (Sevilla). Por otro lado, contamos a través de Down
Espana con el “método Charlie”, un programa de orientacion laboral a traves de
sesiones online que les brinda la oportunidad a los alumnos y las alumnas con Sindrome
de Down de aprender sobre sus preferencias laborales”. En definitiva, se trata de que se
cuestionen en qué son mas habilidosos y qué es lo que les gustaria. También tenemos el
programa de actividades de “multideporte”. Ese programa lo lleva Rosa, que es
profesora de Educacion Fisica, y pretende fomentar la actividad fisica entre nuestros
usuarios y nuestras usuarias de la asociacion. Y disponemos, ademas, de un convenio
con un club deportivo donde pueden acudir dos veces en semana a practicar deporte. En
fin... jEs que hay que tocar todas las areas! Somos una asociacién que crece con sus
usuarios y usuarias.
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15.¢Llevais a cabo campafas de sensibilizacion social sobre la
realidad de las personas con Sindrome de Down?, ¢en qué
consisten esas campafas?, ¢,como es su difusion?

Ya me gustaria a mi que la asociacion tuviese mayor difusion y mayor
proyeccion... Aquello que realmente nos funciona muy bien, muy bien, es el boca a
boca, de familias que hablan a otras familias de la buena experiencia de sus hijos e hijas
en nuestra asociacion. Por eso hemos ido creciendo: por el boca a boca. Nuestra
asociacion también imparte charlas en los centros escolares y en las instituciones donde
nos llaman, en el Ayuntamiento o donde nos requieran, para explicarles en qué consiste
nuestra actividad, qué es lo que hacemos y que conozcan un poco mas a las personas
con Sindrome de Down. jQue simplemente son personas!, json personas que tienen una
trisomia!, json personas! Entonces, a través de estas charlas nos damos a conocer.

Luego, a nivel nacional si podemos decir que hay campafas especificas. La
Federacion, o sea Down Espafia, organiza todos los afios una campafia de
concienciacion del Sindrome de Down. Y desde esa campafia se nos dan las directrices
para participar. Desde hace un par de afios, la Federacion se ha fijado especialmente en
Down Cadiz, sobre todo por nuestro trabajo en la insercion laboral, porque jes
complicada, muy complicada la insercién laboral! Y en un par de afios contar con siete
personas contratadas en distintas empresas privadas, jeso es mas complicado aun! Que
Amazon, por ejemplo, se haya fijado en Down Cadiz jy que tengamos usuarios que han
empezado a trabajar alli! Si logramos seguir con la misma trayectoria, esto va a ir
fenomenal. [A Down Espafia] le gustdé un video que hizo Alvaro Moreno [firma de
moda de Osuna y comercio textil de ropa] sobre nuestra asociacion y nos aportaron
[material] para participar en la campafa. Y este afio, pues, ocurrio lo mismo, también se
habian fijado mucho en Down Cadiz. La campaia de este afio [2023] ha sido “No
somos un estereotipo, somos mucho mas” jEsa es la campana! {No somos estereotipos,
porque cada uno y cada una tiene una forma de ser y una forma de pensar! jSera
carifioso quien lo sea, pero quien no sea carifioso, no lo sera solo por tener Sindrome de
Down! jeso va en la forma de ser de cada persona! Entonces, este afio la campafa
trataba sobre eso: no somos estereotipos, Somos personas como td y como yo y somos
diversos. Asi que, es verdad que [Down Espafia] si hace una buena campafa de
sensibilizacion, si. Y la campana de este afilo me gusta mucho: “No somos estereotipos”.
Si que es verdad. Pero esa es la (nica campafia de sensibilizacién a nivel nacional que
hay y en la que podemos participar nosotros a nivel de asociacién local. Ya me gustaria
disponer de méas tiempo y poder proyectarnos y hacer camparias de sensibilizacién que
son tan necesarias. Fijate, a estas alturas del siglo XXI, en el afio 2023, que ain
tengamos que hacer camparias de este tipo.

16.; Establecéis colaboracion con centros educativos de la zona?,
¢,cOmo es esa colaboracion?

Si, establecemos colaboracion con centros educativos y con el Ayuntamiento de
Cédiz también. Hay una plataforma de concienciacion social que ha puesto en marcha el
Ayuntamiento que se llama La Mesa de la Discapacidad. Es un organismo que se ha
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creado para velar por los derechos y los intereses de las personas con discapacidad de
Cédiz. Y desde la Mesa se ha propuesto un plan para mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad en Cadiz.

17.;Realizais cursos de formacion para los familiares de las
personas con Sindrome de Down? ;y de formacién permanente
para el personal de la asociacion?

Mira, si, hacemos cursos de formacion y pasamos unas encuestas para ver las
necesidades o las inquietudes que puedan tener las familias. Y conforme nos las
expresan, vamos planificando y llevando a cabo. jClaro que hay que tener en cuenta
edades de los usuarios! No es la misma inquietud la que tendra una persona que tenga
una nifia con Sindrome de Down de tres o cuatro afios, que la inquietud de otra persona
[con un hijo en] Educacion Primaria. Cada etapa tiene sus intereses y necesidades. El
tiempo va avanzando y, como familias y como asociacion, vamos estando mas
informados. También ahora nuestra asociacién tiene mas peso e informamos mejor a las
familias. En mi caso, en su momento me fui abriendo camino sola, con lo que podia y
como podia. Ahora las familias cuentan con méas apoyo y en funcion de sus necesidades
vamos programando la formacién. Por ejemplo, hace poco hemos tenido una formacion
en la que la Policia Nacional ha venido a darnos una charla sobre las redes sociales. La
charla ha servido para formar a nuestros usuarios, pero también a sus familias.

Por otra parte, las personas que forman parte del equipo técnico de nuestra
asociacion tienen una formacién continuada mucho mejor que la que podemos tener las
familias. La formacion de los técnicos es muy necesaria, por ellos mismos y por
nosotras, las familias, porque nos interesa que estén bien formados, que estén al dia de
todas las técnicas y de todos los avances de los que se dispone hoy [para la atencién de
las personas con Sindrome de Down y con discapacidad intelectual]. Entonces, si,
tenemos esa formacion; si, la tenemos.

18.¢Cuales son las caracteristicas y las necesidades de la poblacion
con sindrome de Down en Céadiz o en la provincia?

A ver, en cuanto a necesidades como tales, las personas con Sindrome de Down
tienen las mismas que el resto de la poblacion en general. Si hablamos a nivel local, en
el caso particular de Cadiz, la escasez de viviendas y las altas tasas de desempleo
golpean a toda la ciudadania, pero con mayor afectacion a las personas con Sindrome de
Down; de ahi nuestra preocupacion por la insercién laboral. O sea, todo lo que nosotros,
como gaditanos y gaditanas, estamos padeciendo, lo estan padeciendo las personas con
Sindrome de Down también. ;Qué sucede, que lo padecen con mayor intensidad? Pues
si, con mayor intensidad, pero, en ese sentido, no son necesidades diferentes, todos y
todas [personas con Trisomia 21 y personas sin ella] somos iguales [y las carencias
sociales] nos afectan igualmente. A todos los niveles (provincial, autondmico y estatal)
es muy importante para nosotros la inclusién [no solo laboral, sino también] social y
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educativa; es una necesidad para todos y todas porque la inclusion aun es débil, jLa
verdadera inclusion estd por llegar!, jeso si! Y es lo que te decia: esa es nuestra
finalidad, el hacer ver que [las personas con Sindrome de Down y con discapacidad
intelectual] json como t y como yo! Luego, si que es cierto que podemos encontrar
necesidades diferentes. Nosotros abarcamos todas las edades de la vida de las personas
con Sindrome de Down. Aunque no hay tantos nacimientos como habia antes, aln
nacen chiquitos con Sindrome de Down. Y en nuestra asociacion tenemos chiquitos en
edad escolar, tenemos chiquitos o chavales, jovenes con diecinueve, veinte, treinta afios
y tenemos las personas ya adultas. Tenemos de todo. Es cierto que la poblacion de
personas con Sindrome de Down es una poblacion hasta cierto punto envejecida, pero
también hay nifios y nifias pequefios. O sea, de momento, ¢eh? De todos modos, te digo:
todas las asociaciones que pertenecemos a la Federacién [Down Espafia] estamos en una
situacién muy parecida; todas tenemos la misma poblacion de personas con Sindrome
de Down. Al menos, eso es lo que te puedo decir de las asociaciones con las que yo
tengo contacto, con las que puedo hablar y con las que dan sus nimeros y sus datos.
Otras asociaciones ya no te puedo decir, no sé. Y, a lo que iba explicando, cada grupo
de edad tiene sus propias necesidades. Nuestra asociacion estéa creciendo a la vez que lo
hacen nuestros usuarios que comprenden ahora mismo desde los cero afos hasta..., creo
que el mayor puede tener cerca de cincuenta afios.

19.¢Con que otras entidades publicas o privadas o asociaciones se
establece colaboracion?

Pues mira, como te comentaba anteriormente, tenemos colaboracion con los
centros escolares, con la Mesa de la Discapacidad del Ayuntamiento de Cadiz, con
entidades privadas como la ONCE, con todas las empresas privadas en las que nuestros
alumnos y nuestras alumnas estan trabajando porque les hacemos un seguimiento y
abordamos cualquier situacidn que surja... Ya te he dicho, ademds, que nuestros
usuarios vienen una vez a la semana a la asociacion y ademas es que jquieren venir! No
quieren perder el contacto porque es su vida, es su mundo. jLa asociacion es su mundo!
Es el lugar donde tienen sus amigos y amigas y donde comparten muchas cosas.
Entonces, no se quieren desligar de la asociacion y mantienen el contacto acudiendo una
vez a la semana. Tenemos convenio con Decathlon, con Amazon... Incluso hay personas
particulares que desinteresadamente nos ayudan. Colaboramos con muchas asociaciones
y con entidades publicas, con la Junta de Andalucia, con el Hospital de Valme de
Sevilla... jColaboramos con muchas entidades; estamos muy abiertos en ese sentido!
Nos gusta colaborar y nos gusta participar porque, ademas, eso también nos abre
muchas puertas.

20.;Cual es la relacion de la asociacibn Down Cadiz con otras
asociaciones de personas con Sindrome de Down y sus familias o
con la Federacion Espafiola de Sindrome de Down?

La Federacion, Down Espafia, organiza todos los afios una convivencia de
familias de personas con Sindrome de Down. En esos encuentros anuales conversamos,
compartimos, ponemos en comun... Desde la pandemia de COVID-19, no se hacen
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presenciales otro tipo de reuniones en asociaciones, sino online, y en estos encuentros
virtuales tratamos cémo cada asociacion aborda sus retos y dificultades: nosotros las
hemos abordado de este modo o nosotros de este otro, etc. También mantenemos
relacion con otras asociaciones con las que compartimos el edificio donde tenemos
nuestra sede, [el edificio Eduardo Benot]. Por ejemplo, en la asociacion ALENDOY
[asociacion sin &nimo de lucro orientada a la transformacion social que tiene su sede en
Céadiz], hemos tenido a una de nuestras usuarias realizando practicas. O sea que
colaborar, colaboramos entre todos, si. En ese sentido, tampoco tenemos problemas en
colaborar con otras asociaciones.

21.¢,Como ve la asociacion a medio y largo plazo?

A corto plazo veo nuestra asociacion con una furgoneta. jQue necesitamos una
furgoneta! Y estamos trabajando en este tema. Porque resulta que jclaro!, nuestros
usuarios se van haciendo mayores y van teniendo ciertas dificultades para desplazarse
solos en transporte publico desde sus poblaciones de origen hasta la asociacion. Es una
independencia que, a lo mejor, cuando han sido jovenes han tenido, pero ahora
necesitan esa ayuda porque, ademas, sus padres ya son mayores y algunos ni conducen.
Entonces, ¢qué sucede?: que 0 se quedan en casa 0 pasan a otras asociaciones que les
quedan mas cerquita [de sus hogares], pero pierden el contacto con nuestra asociacion y
con sus comparieros y compafieras. Para que eso que estd pasando no siga sucediendo
hemos pensado... jcomprar la furgoneta! Ya nos han concedido parte de la subvencidn,
pero vamos, aln estamos lejos de poder sufragarla. Pero, si o si, la furgoneta vendra a
nuestra asociacion, jya veremos como lo haremos!

A medio plazo, veo nuestra asociacion en una sede mas grande, con muchos mas
profesionales y mayor calidad de formacion. También sé que habra avances en la
insercion laboral de nuestros usuarios porque nuestros chicos y nuestras chicas tienen
muy buen potencial y estdn muy bien preparados. Y, seguramente, lo vamos a
conseguir. En definitiva, nos veo a medio plazo como una asociacion referente de la
provincia de Cadiz.

A largo plazo, pienso en ella con sus viviendas tuteladas, porque vamos
creciendo como asociacion y nuestros hijos y nuestras hijas se van haciendo mayores y
iellos mismos piden independizarse! Ahora mismo estamos con esa idea y de la idea
tenemos que pasar a formular el proyecto, a madurarlo, a mirarlo desde todos los
angulos, a trabajarlo y, después, a llevarlo a la Junta de Andalucia, jo a donde tengamos
que llevarlo: al Ayuntamiento, a la Diputacion o ja Madrid mismo! Exponerlo y
convencer de las necesidades que tenemos. Eso es a largo plazo, ya te digo.

Estamos trabajando mucho vy, jah, bueno, hemos conseguido otro de los retos!
No te lo he comentado, pero lo hemos conseguido, jhemos logrado ser reconocida como
asociacion de utilidad publica! y jeso es complicadisimo! Nuestra asociacion llevaba
intentandolo desde el afio 92, desde 1992 y hara un par de afios que lo ha conseguido,
ilo hemos conseguido!, jlo celebramos, Dios mio, es que no lo podiamos creer! jHa sido
complicadisimo! Exigen muchos requisitos, pero, en fin, hemos demostrado que somos
una asociacion abierta a todos y a todas, a la colaboracién con otras entidades y
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asociaciones y al final, pues, lo conseguimos. Asi que ese es otro de los retos logrados y
ha sido muy importante, si, si.

PARA CONCLUIR:

22.¢Que palabras le diria a una familia que recién ha recibido el
diagnostico de Sindrome de Down de su hijo o hija, bien en el
embarazo o bien tras dar a luz?

Lo primero, jenhorabuena! Enhorabuena porque estas embarazada o
enhorabuena porque has tenido a tu bebé. Eso es lo primero que le diria. Y lo segundo
que le diria: jno tengas miedo, no hay que tenerle miedo a lo desconocido, que yo sé que
se desconoce, pero no hay que tenerle miedo, porque simplemente es un bebé! jEs que
es un bebé, es que no es otra cosa que un bebé!, ;Que tendra sus necesidades! Pues, si.
¢Qué le tendras que dedicar mas tiempo! Pues, también. Pero, jno mas, es que no hay
mas!, iEs que detrés de esto no hay mas, de verdad. Es dedicacion y tiempo. jDedicarle
tiempo! Que si que es verdad, que estamos muy atareados, que trabajamos fuera de
casa... jTodo lo que ti quieras, pero tan solo es tiempo, dedicarle tiempo, ya estd! Parte
de tu tiempo, y yo sé que el tiempo es oro, pero es parte de tu tiempo. No es otra cosa,
no tiene mas, es que no tiene mas, de verdad. jTe dard un monton de satisfacciones!,
igual que te las pueden dar tus otros hijos y te dard pequefios disgustos como te los
pueden dar tus otros hijos. Y preocupaciones... jpero, es lo normal! A ver, ;qué nifio no
te ha dado una preocupacion o un “disgustillo”, que si se ha caido y se ha “abierto” la
ceja? jPues igual, yo qué sé! jCosas asi, cosas naturales, es que no hay méas! Es que de
verdad, es que no puedo decir otra cosa, Aurora, no puedo decir otra cosa, Aurora,
porque es lo que hay. jEs la verdad, esa es la realidad, esa es la verdad! Puede ser una
vida maravillosa porque cada uno hacemos de nuestra vida lo que queremos hacer. O
sea, tu tienes el volante en las manos, tu vas a dirigir tu vida y la de tu bebé. La vas a
llevar a donde tu quieras llevarla. Va a terminar donde ti quieras que termine. Pon el
liston muy alto y veras como llegas. Ya esta, simplemente es eso.

23.¢Quiere afiadir alguna otra idea o informacion que haya sido
pasada por alto en estas preguntas?

Nada, porque jya te he contado la Biblia en verso! No, de verdad, yo lo que
quiero que de esta entrevista se saque la conclusion de que [las personas con Sindrome
de Down] son personas como td y como yo. jYa esta! ;Qué las queremos llamar
personas especiales? Llamémoslas, pero pensemos que todos y todas somos especiales.
Yo soy especial, ti eres especial, ambas somos especiales. Cada persona tiene sus
propias caracteristicas, [somos diversos]. Muchas veces le digo a mi personal: mirad,
aqui todos nos conocemos y sabemos que todos tenemos “nuestro punto y nuestra
coma”, nuestras caracteristicas. jTodos tenemos cosas! Entonces, en definitiva ;por qué
tenemos que llamarles especiales si todos, todos somos especiales!
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