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Tendencias

Los limites de las politicas de integracion

Fronteras

de

dlscapa(:ldad

La concejalia de Angela Bachiller
cuestiona los limites de los Down

ANA MACPHERSON

JOSEP PLAYA MASET
Barcelona

lacceso ala conce-

jalia de Valladolid

de Angela Bachi-

ller, 1a joven admi-

nistrativa de 30

afios con sindro-
me de Down, ha reabierto el de-
bate sobre los limites de las perso-
nas discapacitadas. Es la primera
persona con este sindrome que
accede a un cargo publico en Es-
pafia y aunque no tendra respon-
sabilidad ejecutiva sobre una
area concreta, su partido, el PP,
ya ha anunciado que le represen-
tara en el Consejo Mundial de la
Discapacidad.

El gerente de Down Espaiia,
Agustin Matia, fue el primero en
senalar que se trata de “una noti-
cia muy positiva, que acerca la po-
litica a los parametros de inclu-
sion e igualdad”, pero todavia

ACCESO A LA POLITICA

No se discute la
representatividad, sino
su capacidad ejecutiva
sobre areas concretas

VOZ PROPIA

Participar en politica
facilita a los
discapacitados luchar
por sus intereses

“hay muchas fronteras y mitos
que derribar, en sus logros perso-
nales, en la percepcion de su cali-
dad de vida, en el reconocimien-
to de sus derechos al ocio, a la
sexualidad, al trabajo, a la vida in-
dependiente...”. Y sefiala que “es
paradéjico que el reconocimien-
to de Angela suceda cuando hay
jovenes de la misma edad y mis-
mas condiciones que no tienen
derecho al voto”. Se calcula que
en Espaiia hay unas 80.000 perso-
nas a las que el juez ha incapacita-
do juridicamente y les ha quitado
el derecho al sufragio.

Esta misma semana el PP e TU
se han apresurado a proponer
una reforma de la ley Electoral
para que no se anule el derecho
al voto de las personas con disca-
pacidad.

Ignacio Calderoén, profesor de
Didactica de la Universidad de
Mdlaga, afirma que “la politica
no es una profesion, sino que for-
ma parte de nuestra naturaleza
social. Necesitamos gestionar el
bien comun, y en democracia eso
significa que todas las personas
han de poder participar. Mujeres
y hombres, ricos y pobres, perso-
nas con y sin discapacidad... Es
una cuestiéon de justicia, entre
otras cosas porque los colectivos
que no estan representados en
las instituciones son sistematica-
mente obviados en las politicas
que se adoptan”. En su opinion,
es ilustrativo que las politicas de
ayuda a la dependencia estén he-
ridas de muerte o que el apoyo al
alumnado con necesidades edu-
cativas especificas haya sido dras-
ticamente recortado. “Si las per-
sonas con discapacidad estuvie-
ran suficientemente representa-
das, esto no habria ocurrido”,
afiade. “No deberiamos pregun-
tarnos si pueden gobernar, sino
si estamos dispuestos a que parti-
cipen en la toma de decisiones y
defiendan sus intereses”.

Angela Bachiller es una mues-
tra de como se han ensanchado
los limites de las personas con
sindrome de Down. Ya no se dis-
cute su representatividad, sino
en todo caso si pueden ocuparse
de ciertos asuntos. Para algunos
expertos, su situacion intelectual
no le permitira encargarse, por
ejemplo, de los problemas de los
bomberos de su ciudad.

Pero esa presencia publica ha
permitido, por ejemplo, que en el
Parlamento britanico todos sus
documentos se publiquen con
técnicas de lectura facil. “Si en
las reuniones de nuestra propia
fundacion estan personas con sin-
drome de Down, hablamos de
otra manera, de forma clara para
que todos nos podamos enten-
der”, reflexiona Gloria Canals,
directora de la Fundaci6 Aura, 25
anos dedicada al empleo con

Angela Bachiller, en el momento de tomar posesion del acta de concejal de Valladolid

3.000 TRABAJADORES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN CATALUNYA

Empleo ordinario con apoyo permanente

=Un centenar de jovenes
con sindrome de Down estan
trabajando en Barcelona en
empresas ordinarias dentro
del programa de apoyo y
seguimiento que les ofrece la
Fundaci6 Catalana de Sindro-
me de Down (FCSD). Desde
la Fundacio Aura siguen a
otros 125 trabajadores en
empresas ordinarias y ya
tienen dos o tres prejubila-
dos y, en conjunto, unas
3.000 personas con discapaci-
dad intelectual trabajan de
este modo en Catalunya. “Lo
mas frecuente es auxiliar
administrativo, ayudante de
cocina, auxiliares de caja en
supermercados, mozo de

almacén y recepcionista de
apoyo. Aparte hay centros
especiales de trabajo. Ahora
nos planteamos ampliar la
oferta a ayudante de moni-
tor deportivo y de comedor
con nifios pequerios. No se
sienten comodos con chicos
mayores”, apunta Adela Fer-
nandez, coordinadora del
servicio de integracion labo-
ral de la FCSD.

“El seguimiento es perma-
nente; el apoyo, que no la
tutela, palabra que les des-
agrada mucho, es a medida.
También a la empresa. Por
eso no nos vamos de vacacio-
nes”, sefiala Gloria Canals,
directora de Aura.

El empleo con apoyo re-
quiere un entrenamiento
previo y luego en la propia
empresa. Después de ese
periodo variable, la empresa
contrata o no. Y también se
le ofrece apoyo: como actuar
desde el principio como un
adulto y sin sobreproteccion,
y con una sola voz que da
instrucciones. Las jornadas
de estos trabajadores suelen
ser de 4 a 5 horas. “El siste-
ma se les cae si trabajan mas
tiempo”, explica Canals. En
ambas instituciones se da
mucha importancia al resto
del dia. “El ocio y la forma-
cién también requieren apo-
yo en estas personas”.
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DATOS BASICOS

SOBRE EL El sindrome de Down es un conjunto de sintomas Uno de cada 1.100 nifios en Espafia No existe tratamiento para las secuelas de la trisomia,
SINDROME derivados de la existencia de tres copias del cromosoma nace con una copia extra del pero en la Universidad de Massachusetts estudian qué
DE DOWN 21.Tienen en comun el fenotipo, discapacidad intelectual cromosoma 21, que es el responsable pasa si se silencia uno de los tres cromosomas. Se esta

ligera o media y predisposicion a varias enfermedades de este trastorno genético lejos atin de que esa via de investigacion sirva para algo

Eljoven Rafael Calderon estudia en

HITOS DE el conservatorio y acttia en una banda

apoyo en empresas ordinarias.

“;Puede un auxiliar adminis-
trativo ser concejal? Porque esa
es la pregunta, no si puede serlo
una persona con sindrome de Do-
wn”, indica la psicéloga clinica
Beatriz Garvia, coordinadora de
atencion terapéutica de la Funda-
cié Catalana Sindrome de Down.
A su juicio, las personas con este
sindrome pueden y deben estar
integradas laboralmente y desa-
rrollarse en empresas ordinarias
siempre que den el perfil requeri-
do para su puesto de trabajo. “Si
no es asi, se puede producir una
situacion de estrés, por sobreexi-
gencia o de rechazo del resto de
los compaiieros”.

El sindrome de Down es un
conjunto de sintomas que provo-
can perfiles personales diversos.
Pero todos los que tienen ese cro-
mosoma de mds comparten una
discapacidad intelectual ligera o
media, un determinado fenotipo
y tienen predisposicion a unas en-

NACHO GALLEGO/EFE

fermedades especificas. “Deben
ser conscientes de sus dificulta-
des intelectuales, pero sus capaci-
dades pueden ser muchasy diver-
sas y les pueden permitir una vi-
da independiente, con los apoyos
necesarios”. La integracion en la
escuelay en laempresa ordinaria
ha normalizado la presencia de
los Down. “Es cierto que el mane-
jo del dinero es mas dificil en su
caso y que les cuesta el conoci-
miento simbdlico; es cierto que
no se plantearan una carrera de
Medicina, pero muchos podran
desarrollar una FP, viviran solos,
se ocuparan de su nevera y ten-
dran amigos y vida social”, descri-
be Beatriz Garvia.

Al finy al cabo, como sefiala Ig-
nacio Calderdn, “los limites son
construcciones culturales que or-
ganizan la vida, pero la historia
estd cargada de personas que han
conseguido desplazar esos limi-
tes de lo que consideramos nor-
mal”.e

SUPERACION

Concha de plata a Pa-
blo Pineda. El galardon
concedido en el 2009
por el Festival de San
Sebastian al actor ma-
lagueno Pablo Pineda
reconocio su trabajo
en la pelicula Yo tam-
bién. Pablo ya fue el
primer licenciado euro-
peo (Magisterio y pro-
fesor de Educacion
Especial) con sindro-
me de Down.

La tipografia de Anna
Vives. Los jugadores
del Barca que anoche
disputaron el trofeo
Joan Gamper saltaron
al campo con el nom-
bre y el dorsal inscri-
tos en la espalda con
la tipografia que ha
disefiado Anna para
escribir en cualquier
procesador de textos,
como el Word.

La entrevista de Vicandi
a la ministra. Jorge
Vicandi, de 33 afios,
ordenanza de Telecin-
co con vocacion de
periodista, fue el en-
cargado de entrevistar
hace dos afos a la mi-
nistra de Sanidad, Poli-
tica Social e Igualdad,
Leire Pajin. Fue un
encargo de Down Es-
pafa para su revista.

El rock de Motxila 21.
La banda de rock Mo-
txila2l es un grupo
formado por 21 perso-
nas, de las cuales la
mitad tienen sindrome
de Down, y fue impul-
sado desde la Asocia-
cion Sindrome de
Down de Navarra. Ha
grabado dos videoclips
y este agosto se van a
Londres.

Miguel Maroto, fotégra-
fo y ganador de un con-
curso. El pasado mes
de febrero se hizo una
exposicion de 70 foto-
grafos con sindrome
de Down en el palacio
de Cibeles de Madrid.
Maroto y Lucia Bravo,
ambos con sindrome
de Down, triunfaron
este mismo afo en Lo
sabe, no lo sabe de Cua-
tro, y se llevaron
3.000 euros.

Estudiante Erasmus ita-
liano en Murcia. Luigi
Fantinelli, de 22 afios,
italiano, obtuvo una
beca Erasmus en el
2010 para continuar
sus estudios de Magis-
terio en la Universi-
dad de Murcia.

Latrompeta
Ccomo terapia

J.P.M/A.M. Barcelona

Rafael Calder6n Almendros
(1984) se convirtio en la prime-
ra persona con sindrome de
Down en Espafia en completar
los grados elemental y profesio-
nal de las Ensefianzas Musica-
les y acceder al grado superior.
Ese mismo afio le fue concedida
la medalla de oro al Mérito en
la Educacion y logroé que le pa-
trocinara la marca internacio-
nal de instrumentos musicales
Yamaha. Actualmente prosigue
sus estudios en el Conservato-
rio de Mdlaga y actua como
trompetista en la

se desarrolla en Rafael la resi-
liencia (la capacidad para resis-
tir a la adversidad).

“Hay contextos que facilitan
la inclusion y otros que no —ex-
plica Ignacio Calderén-, a ve-
ces la escuela es muy rigida, es
mas facil no cuestionarse nada,
y seguir la l6gica de la competiti-
vidad y la ley del mas fuerte, y
en esta linea hay unos que tie-
nen las de perder. Pero hay tam-
bién escuelas e instituciones
donde impera la 16gica de la co-
operacion, donde se imponen
dinamicas de cambio y se cues-
tionan las fronteras”. Su herma-

banda juvenil de
musica Miraflores-
Gibraljaire, en la
que toca desde que
tenia doce afios.

“Soy una persona
como cualquiera de
vosotros, pero yo
aprendo mas len-
to”. Es una de las
frases que Rafael
Calderdn ha repeti-
do en diversas en-
trevistas. Poco a po-
co haido venciendo
dificultadesy con la
ayuda de su familia
ha conseguido pri-
mero culminar sus
estudios de secun-
dariay ahora prose-
guir sus estudios su-
periores de musica.
Le ha ayudado y
mucho labandaala
que pertenece, don-
de nunca se ha cues-
tionado su presen-
cia y ha contado
con la colaboracion
de sus compaiieros. Y la de la
trompeta, que es “su medio de
comunicacién, su terapia”.

Su hermano Ignacio, profe-
sor de Didactica de la Universi-
dad de Malaga, ha sido galardo-
nado hace apenas tres semanas
con el premio CERMI de Disca-
pacidad y Derechos Humanos
por su trabajo Educacién y espe-
ranzas en las fronteras de la dis-
capacidad, que analiza la cons-
truccion de la identidad de la
discapacidad intelectual, a par-
tir del caso de Rafael. En esta in-
vestigacién, como antes en el
documental Yo soy uno mds. No-
tas a contratiempo, realizado
también por Ignacio, se analiza
en primer lugar la estigmatiza-
cién y opresién que viven las
personas con discapacidad. A
continuacién, se muestra como
se vive el proceso de resistencia
a esa imagen social de la disca-
pacidad. en la escuelay en el tra-
bajo. Por ultimo, destaca como
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Rafael Calderon, con su trompeta

Las claves del éxito
son la resistencia de
Rafael y su familia, la
educacion inclusiva
y la creatividad

no lo expresa con su propio len-
guaje en la pelicula antes men-
cionada, cuando se refiere a los
problemas que tuvo al final de
la ESO. “No deberian suspen-
derme porque he estudiado (...)
;Qué han hecho ellos corres-
pondiente a mi, segun mi esfuer-
z0? Suspenderme”.

“La resistencia generada por
Rafael y su familia, los procesos
educativos inclusivos y el uso
de la creatividad en la construc-
cién de la identidad le han per-
mitido desafiar las representa-
ciones sociales, las creencias y
el estigma”, dice su hermano.e
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